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ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO

Nasz synek Maciek urodzit sie w kwietniu 2016 roku wraz z siostrg blizniaczkg Justynkg. Maciek choruje na Rdzeniowy Zanik Miesni Typu 2 (SMA2). Jest to choroba o podtozu genetycznym, ktdra polega
na stabnieciu kolejnych partii miesni. Sprawia to, ze dziecko z biegiem czasu coraz bardziej traci nie tylko sprawnos¢, ale takze samodzielnos¢. Do 11 miesigca zycia Macius rozwijat sie tak, jak jego zdrowa
siostra. Pozniej roznica wich umiejetnosciach byfa coraz bardziej widoczna. ZaczeliSmy wedrowke po lekarzach i rehabilitantach. W koricu trafiliSmy do Uniwersytetu Medycznego w todzi, gdzie wykonano
badania genetyczne. Gdy Maciek miat 16 miesiecy dowiedzielismy sie, ze powodem jego probleméw z chodzeniem jest SMA2.Juz wczesniej widzielismy réznice miedzy Mackiem, a Justynka. Kiedy corka
biegata, syn przesuwat sie po podtodze. To dlatego zdecydowalismy sie na rehabilitacje. Tylko dzieki temu Maciek potrafi samodzielnie usigsc i zrobic pare krokow z pomocg fizjoterapeuty. Wykonywane
(wiczenia maja na celu opoznienie postepow choroby oraz utrzymanie sprawnosc miesni. Rehabilitacja jest dla niego codziennoscia, poniewaz jej zaprzestanie moze doprowadzi do postepujacego
ostabienia miesni nog i rak, a takze miesni odpowiedzialnych za oddychanie i prawidtowe przetykanie. Do niedawna Rdzeniowy Zanik Miesni byt nieuleczalny. Jedyng metoda spowolnienia tej choroby
s (wiczenia. Obecnie nowy, a tym samym kosztowny lek Nusinersen, to iskierka nadziei dla wszystkich chorych na SMA poniewat jest w stanie zatrzymac rozwoj choroby. Przyjmowany musi by¢ jednak
przez cate Zycie, a w Polsce nie jest jeszcze dostepny.

(zekajgc na refundacje leku musimy zadbac, by miesnie Maciusia nie zanikaty, a jedyng nadziejg i pomocg w walce z tg choroba, jest systematyczna i profesjonalna rehabilitacja fizjoterapeutyczna, kine-
siotaping, fachowa opieka medyczna, zaopatrzenie ortopedyczne oraz uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych. Wszystko to wiaze sie z bardzo duzymi kosztami. Bardzo prosimy wszystkich o pomoc.
Pomozcie Mackowi walczyc 7 t okrutng chorobg.
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